Carátula 


SEÑOR PRESIDENTE.- Habiendo número, está abierta la sesión. 
(Es la hora 14 y 15 minutos) 


-La Comisión de Población, Desarrollo e Inclusión tiene el gusto de recibir al Director 
Nacional de Salud para que dé su visión sobre el proyecto de ley que nos ocupa. 


Antes de cederle el uso de la palabra, quería recordar que esta convocatoria es para tratar 
específicamente el proyecto de ley para la creación de un registro y un sistema vinculado a las 
enfermedades raras. En una sesión anterior habíamos recibido al Subsecretario de Salud Pública, el 
doctor Fernández Galeano, quien nos había adelantado la presencia en esta Comisión del Director 
Nacional de Salud. 


Tiene la palabra el doctor Basso. 
SEÑOR BASSO..- En primer lugar, quiero agradecer a la Comisión por haberme recibido. 


Voy a realizar una breve introducción respecto al estado de situación actual de esta 
problemática. En todas partes del mundo el peso correlativo de las anomalías congénitas como causa 
de morbimortalidad infantil se ha constituido en un problema de salud pública, especialmente desde 
que la División Estadística del Ministerio de Salud Pública da cuenta de que es la primera causa de 
mortalidad infantil. Si se observa atentamente la gráfica de la mortalidad infantil y el defecto congénito, 
es muy claro que al principio de la década de los ochenta su frecuencia se ubicaba entre 37,6 %o y el 
12, 1 %o de los nacidos vivos -estoy hablando de mortalidad infantil-, mientras que veintisiete años 
después se constata una fuerte reducción de la mortalidad infantil. Es más, en esta Administración 
estamos en un guarismo del 10,6 %o lo cual, en la historia de los registros del país, constituye la cifra 
más baja de mortalidad infantil. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Si me permite Doctor Basso, la señora Senadora Percovich me solicita una 
interrupción a los efectos de realizar una aclaración. 


SEÑORA PERCOVICH.- Esta Comisión de Población, Desarrollo e Inclusión tiene a su estudio dos 
proyectos de ley -que en este momento están en la Comisión de Salud Pública-, venidos de la Cámara 
de Representantes, relacionados con la muerte súbita de niños menores y enfermedades neonatales. 
Ahora bien, la citación de hoy era para el tratamiento del proyecto de ley sobre enfermedades raras 
presentado por el señor Senador Long. 


SEÑOR BASSO.- Como señalé anteriormente, veníamos constatando una fuerte reducción de la 
mortalidad infantil; pero cuando, justamente, uno analiza la incidencia que tiene el efecto de la 
mortalidad por defectos congénitos, se demuestra que está prácticamente estacionado entre el 2,3 %o 
y el 4 %o. Esto quiere decir que hay algo así como un componente duro de la mortalidad infantil 
vinculado al defecto congénito. Esto pasa en todas partes del mundo en donde, justamente, los 
factores sociales y medioambientales logran abatir la mortalidad blanda, pero la mortalidad dura queda 
fuertemente vinculada al defecto congénito. El concepto de defecto congénito incluye un conjunto de 
anomalías funcionales y estructurales del embrión o el feto, derivadas de factores presentes antes del 
nacimiento. Esta es una amplia definición donde quedan implícitos defectos genéticos -génicos o 
cromosómicos-, ambientales o directamente desconocidos, tanto para las alteraciones que son 
aparentes, como para aquellas que se identifican tardíamente, luego del nacimiento. Hay un conjunto 
de estas enfermedades que no se diagnostican en el momento del nacimiento, sino que se manifiestan 
en la evolución del crecimiento y del desarrollo. En esta definición se incluyen los defectos dismórficos, 
independientemente de su origen y condición -estamos hablando de malformaciones, disrupciones, 
displasias, síndromes, asociaciones y secuencias-, así como también las deficiencias mentales y 
sensoriales, la sordera y la ceguera. Justamente, esto tiene que ver con la amplia definición de la 
Organización Panamericana de la Salud, que desde el año 1984 incorporó estos desórdenes dentro de 
los defectos congénitos. 


Se estima que la frecuencia de defectos congénitos en el Uruguay dentro de los nacidos 
vivos -aclaro que estamos hablando del peso de la mortalidad infantil- es del 2% al 3%. Es decir que 
cada cien gestaciones, dos o tres bebes pueden nacer con algún defecto ostensible al momento del 
nacimiento o ponerse de manifiesto al tiempo de nacido. Además, existen algunos estudios científicos 
que han demostrado que la incidencia de estas malformaciones congénitas también se evidencia en 
los óbitos fetales. Esto quiere decir que si se realizan estudios en aquellos niños que no llegaron a 
nacer, se podrá observar una alta incidencia de defectos congénitos que no se constatan en la 
mortalidad infantil, simplemente porque no nacieron vivos. Incluso, la incidencia de los óbitos fetales 
dismórficos puede ser hasta el doble de lo que se identifica en los nacidos vivos. 


En el Uruguay existe un conjunto de estudios; quizás el más conocido es el Estudio 
Colaborativo Latinoamericano de Malformaciones Congénitas, que establece una larga lista de 
malformaciones -unas más conocidas que otras- como, por ejemplo, espina bífida, hidrocefalia, paladar 
hendido, labio leporino, síndrome de Down, y otras que son más raras y que de alguna forma se 
registran en los estudios que se hicieron en aquella oportunidad. 


En el Ministerio de Salud Pública hay una serie de iniciativas sobre este tema que vienen 
desde tiempo atrás. Tal vez la más singular sea la ordenanza N* 624, de 25 de noviembre de 2002, que 
tiene que ver con el registro de estas malformaciones. Quiero aclarar que esta ordenanza nunca fue 
implementada. En ella se establecía la notificación obligatoria de los defectos congénitos en todo el 
territorio nacional y la creación de un Registro Nacional de Defectos Congénitos. Por lo tanto, parece 
evidente que lo que tenemos que hacer es poner en funcionamiento el registro sistemático de todos los 
defectos congénitos en todo el territorio nacional, tema sobre el que más adelante voy a volver. 


Como saben los señores Senadores, en el marco de la modernización del Estado, o sea, de 
trabajar sobre los sistemas de información, se ha venido operando una serie de modificaciones en lo 
que respecta a los certificados, tanto los de defunción como los de nacimiento, de manera de pasar a 
una plataforma electrónica. Incluso, en un conjunto de maternidades del país ya está instalado el 
certificado vivo y la idea es extenderlo al resto de las maternidades del territorio. Esto supone un 
conjunto de ventajes que ustedes ya conocen; entre otras, la asignación del número de la cédula de 
identidad, es decir, que el recién nacido sale de la maternidad con ella. Además, a tiempo real se 
puede hacer una base de datos con ese tipo de información calificada que permite orientar acciones de 
la autoridad sanitaria en tiempo y forma. Esa plataforma electrónica, referida a esos certificados de 
nacimiento y de defunción, tiene previsto el registro sistemático de las malformaciones congénitas. Es 
decir que cuando se llene un certificado de defunción, quedará registrado si el fallecimiento tuvo que 
ver con ese tipo de malformaciones. Obviamente, en el certificado de nacimiento se incorporará un 
módulo dedicado a los defectos congénitos en patología prenatal, lo que todos conocemos como 
Sistema de Información Perinatal o SIP. Todas estas son novedades que surgen porque estamos 
actualizando la base electrónica del sistema de información del Ministerio de Salud Pública. Ahora, esta 
información se podrá recabar a tiempo real a través de los certificados obligatorios que se realizan 
ante un nacimiento o una defunción. 


Como ustedes saben, el Uruguay ha venido trabajando en un conjunto de “screening”, 
tamizaje o pesquisa neonatal de patologías que se dan en el país. Algunas de ellas ya tienen un 
tiempo, como el hipotiroidismo congénito, pero también se han incorporado otra serie de enfermedades 
de menor frecuencia, como la fenilcetonuria o la hiperplasia suprarrenal congénita, que responden a 
terminologías complicadas y que tienen que ver con enfermedades raras que no se ven con alta 
frecuencia. A estas enfermedades se ha incorporado la hipoacusia, que necesita de un oportuno 
tratamiento para evitar complicaciones en el crecimiento y desarrollo de los niños, pudiéndose llevar 
adelante acciones terapéuticas que van desde la colocación de audífonos hasta intervenciones 
quirúrgicas de implante coclear. Es decir que hay una diversidad muy amplia de escenarios en los que 
se puede trabajar con este tipo de malformaciones. 


En estos momentos estamos trabajando para incorporar toda la información que este sistema 
de pesquisa neonatal puede registrar en las plataformas electrónicas de los certificados de nacimiento 
a fin de poder rescatar, de la información sistemática que en el país se genera, aquella que permita ir 
alimentando ese Registro Nacional de Defectos Congénitos. Puede decirse que estamos creando las 
condiciones para potenciar la información que, desde el punto de vista poblacional y epidemiológico, 
nuestro país necesita con urgencia para conocer los distintos escenarios a fin de poder trabajar en 
ellos. Esta jerarquización de la instrumentación del Registro Nacional de Defectos Congénitos es una 
de las actividades que la Dirección General de Salud viene llevando a cabo para que en el corto y 


mediano plazo se comience a dar las posibles respuestas. Este Registro Nacional va a generar un 
conjunto de aspectos positivos en cuanto al análisis de información -continua, progresiva y 
permanente-, que permitirá: diseñar lo que ya tenemos, que es un protocolo de notificación -que 
figurará en papel y en sistema electrónico-; crear la base de datos de alcance nacional y por patología 
congénita -incluyendo el procesamiento y análisis de los datos enviados- para estadísticas vitales; la 
extensión del registro a aquellos casos donde una prueba de “screening” prenatal o neonatal diera 
positiva, y coordinar acciones con los registros de anatomía patológica y otras instancias diagnósticas 
pre y posnatales. 


Quisiera detenerme en este punto, pues deseo comentar que en esta Administración 
rescatamos el Programa MIL, que tiene que ver con la autopsia de los niños fallecidos por causa 
desconocida, a los efectos de poder identificar eventuales circunstancias que no hayan podido ser 
diagnosticadas en el momento del fallecimiento y que puedan aportar información al respecto. En este 
sentido, el Ministerio de Salud Pública firmó un convenio con el Hospital Pereira Rossell, incorporando 
también a las Cátedras correspondientes, para trabajar en contacto con los familiares de los niños 
fallecidos en cuanto a que acepten que se pueda proceder de esta manera cuando en el certificado de 
defunción queda sin llenar la parte relativa al diagnóstico, lo cual es un fenómeno que sucede con 
frecuencia. De esta manera, a través de la autopsia se puede hacer un diagnóstico que dé cuenta de 
si existió algún elemento que no estuvo claro en el momento del fallecimiento. A su vez, la idea es que 
esta información que se va recogiendo se pueda devolver a los centros departamentales, hospitales e 
instituciones donde se genera este fenómeno. 


En cuanto al protocolo de registro de defectos génicos, se tomó como modelo la ficha 
propuesta por el Estudio Colaborativo Latinoamericano de Malformaciones Congénitas, por lo que no 
hubo que inventar nada. 


Además, se definió que la creación de una base de datos nacional por patología congénita 
debía integrarse al registro nacional de estadísticas vitales. Justamente, estamos potenciando todo lo 
que tiene que ver con las estadísticas vitales en el país. Por tanto, dicha información deberá ser 
suministrada en forma periódica para poder ser utilizada en el momento que se requiera como, por 
ejemplo, para correlacionar los hallazgos prenatales y posnatales en los nacidos vivos y en los nacidos 
muertos, apuntar a la detección precoz de malformaciones asociadas e identificación de factores de 
riesgo como causa, determinar -en los casos que corresponda- la valoración en corto plazo de la 
sobrevida del recién nacido portador de un defecto seleccionado, así como evaluar tiempos 
asistenciales en el seguimiento, la extensión del registro tanto en los casos donde una prueba de 
“screening” neonatal fuera positiva o en los casos en los que presente algún otro defecto confirmado 
con un test de biología molecular y, así, tender a consolidar un registro sistemático de diagnóstico 
prenatal. A su vez, se apunta a coordinar acciones con toda el área programática del Ministerio de 
Salud Pública, en especial con el Programa de Atención al Niño, con el Programa Nacional de Salud de 
la Mujer y Género, con el Programa de Detección Precoz del Hipotiroidismo Congénito y demás 
componentes del “screening” prenatal y posnatal que administra la Comisión Honoraria para la Lucha 
Antituberculosa y Enfermedades Prevalentes, de manera de utilizar los recursos humanos disponibles. 


Por otra parte, esta base de datos que hemos mencionado, todas las coordinaciones dentro 
del Estado y las que estamos potenciando a través de los sistemas de registros existentes, permitirán 
nutrir de información procedente y correspondiente a toda la población en tiempo y forma. De esta 
manera, se podrá valorar el peso que tiene cada uno de esos datos en el sistema de información a la 
ciudadanía. Al respecto, quiero comentar que, justamente, la idea es que en la página Web del 
Ministerio exista un espacio para que aquellas personas relacionadas con alguna de estas patologías 
tengan un lugar que permita identificar información y evidencia científica, ya que sucede que las 
personas a las que les ha tocado pasar por estas circunstancias y necesitan asesoramiento potente, 
firme, con evidencia y respaldo, muchas veces tienen enormes dificultades en acceder a la 
información. Entonces, nos parece que es de singular importancia -en el marco de una política sanitaria 
que debe resolver varios problemas- que en la propia página Web del Ministerio haya un link que, de 
alguna manera, incorpore en forma sistemática esta información, más todo lo que ya existe en el 
mundo acerca de estas patologías raras. 


Otro tema que también queremos jerarquizar a través de estas iniciativas tiene que ver con la 
educación, la información y la promoción de todo el equipo de salud. Tengamos en cuenta que estas 
enfermedades raras no siempre son conocidas por el equipo de salud y también sucede que sus 
integrantes no están preparados para ofrecer la continentación que requieren los familiares. Es por eso 


que pretendemos generar un espacio que permita trabajar más seriamente al respecto. Obviamente, 
debemos apuntar a los pediatras, neonatólogos, obstetras, parteras, genetistas, ecografistas, 
laboratoristas de citogenética, biología molecular y de anatomía patológica. Quiere decir que es un 
cuerpo muy focalizado de actores de enorme importancia porque son los que, permanentemente, se 
comunican con los familiares que, a distinta altura del crecimiento y desarrollo del niño -o aun durante 
el propio embarazo-, requieren su asistencia técnica. Insisto, con estos grupos queremos tener un 
privilegiado contacto y, así, generar como país una política sanitaria coherente. 


Por otro lado, entendemos que la denuncia del defecto congénito debe realizarse en 
cualquier momento, una vez detectado, y esa tarea está a cargo del integrante del equipo de salud que 
hace el hallazgo. Se trata de un aspecto muy importante que hace a la oportunidad de la información y 
por eso se procura que sea en tiempo real. Para ello hay un formulario que cumple tres requisitos: es 
simple de llenar, no es complicado en cuanto a las patologías a incluir y debe contemplar las tres 
instancias de detección: la detección pre, peri y posnatal, sirviendo como estímulo para que los 
médicos que intervienen se capaciten a través de cursos de educación médica continua. Está previsto 
que estos formularios sean elevados a la División Estadística del Departamento de Información 
Poblacional, área que maneja toda la información desde el punto de vista poblacional. Allí se está 
creando esta base de datos y es importante contar con personal capacitado para recibir y analizar 
dicha información. 


Finalmente, sin perjuicio de responder las dudas de los señores Senadores, quiero comentar 
que ya tenemos pronta para firmar una nueva ordenanza ministerial, más ampliatoria que la del 25 de 
noviembre de 2002, que dice así: “Decláranse de notificación obligatoria todos los defectos congénitos 
en el territorio nacional, independientemente de su edad, condición de nacimiento, incluyendo los 
nacidos vivos o muertos, mayores de 500 gramos, independientemente del momento en que se hace el 
diagnóstico. Quedan incluidos aquellos defectos que no sean objetivables al momento del nacimiento y 
pudieran ser detectados tardíamente, así como todas las patologías diagnosticadas por el Programa 
Nacional de Pesquisa Neonatal: hipotiroidismo congénito, fenilcetonuria, hiperplasia suprarrenal 
congénita, hipoacusia congénita. Créase el Registro Nacional de Defectos Congénitos que funcionará 
en la Unidad de Información Nacional de Salud que corresponde a la Dirección General, lo cual 
permitirá establecer una base nacional de datos de patologías congénitas, centralizada en dicha 
Unidad, incorporadas las estadísticas vitales. Las fuentes de datos se obtendrán de ajustes específicos 
de los recursos ya existentes, Sistema Informático Perinatal, Certificado de Nacimiento, Certificado de 
Defunción. Se habilitarán otros instrumentos de recolección de datos para permitir el estudio y 
seguimiento de casos a sugerencia de la Comisión que se crea en el artículo siguiente”. Es así que 
posteriormente se crea una Comisión Técnica con un conjunto muy amplio de actores, algunos 
vinculados a las distintas dependencias de Salud Pública, pero a la vez se incorpora al Banco de 
Previsión Social, al Fondo Nacional de Recursos, al Programa Nacional de Pesquisa Neonatal, a la 
Comisión Honoraria del Discapacitado, dependiente del Ministerio de Desarrollo Social, y al 
Departamento de Genética de la Facultad de Medicina, entre otros. En definitiva, se trata de incluir a 
todos los actores relacionados con esta temática. 


Esta Comisión Técnica cumplirá con un conjunto de cometidos, entre los cuales está la sistematización 
de la información -que se obtiene a través del Registro Nacional de Defectos Congénitos- y el 
establecimiento de las recomendaciones y coordinaciones necesarias con las instituciones y 
organismos involucrados tendientes a la promoción, educación y prevención de los defectos 
congénitos en todo el territorio nacional. 


SEÑOR AGUIRREZABALA.- Quiero realizar un planteo práctico. A la hora 15 tenemos una Asamblea 
General y antes quiero realizar algunas preguntas con respecto a este proyecto de ley. 


En primer lugar, creo que se parte de la base de que la causa de la mayoría de las 
enfermedades raras es congénita. Esta es una premisa muy razonable; sin embargo, diría que hay 
otras enfermedades que no necesariamente son congénitas, que también podrían caer dentro del 
registro de enfermedades raras. A priori, se me ocurren algunas que podrían tener que ver con cosas 
que les pasan a las personas durante su vida como, por ejemplo, accidentes que generan una 
determina enfermedad de escasa frecuencia. Asumiendo este razonamiento, todo lo que ha dicho el 
Doctor Basso se vería complementado por el proyecto de ley que estamos analizando y me gustaría 
conocer su opinión al respecto. 


En segundo término, quisiera recibir más información sobre la clasificación de enfermedades 
raras que figuran en el proyecto de ley, que establece un límite cuantitativo de cinco casos cada diez 
mil. Es decir que restringe, de alguna forma, las enfermedades raras a un determinado nivel de 
prevalencia y, por lo tanto, me gustaría conocer la opinión del Doctor Basso y del Ministerio de Salud 
Pública con respecto a ese límite porque, en definitiva, puede constituir una dificultad. ¿Por qué 
establecerlo en cinco y no en seis, en siete o en cuatro? 


Por último, el Doctor Basso hace referencia sistemáticamente a cosas que se han hecho en 
el Ministerio de Salud Pública, algunas de larga data y otras más recientes, por las que se promueve el 
registro de las enfermedades congénitas. Por el tono de la exposición, me parece que el Doctor no 
cree conveniente que se establezca por ley, porque entiende que la existencia de las ordenanzas es 
suficiente como para efectuar los registros correspondientes. Quizás sea muy intuitivo, pero deduzco 
de sus palabras y por cómo empezó -porque muchas veces me he sentado de ese lado- que su 
postura estaría en esa línea; por lo tanto, me gustaría que nos comente por qué. 


Aclaro que en un momento tuve la impresión de que iba a seguir exponiendo y, como no 
tenemos mucho tiempo, creí conveniente intervenir ya que me aclararía bastante que contestara estas 
tres preguntas. 


SEÑOR BASSO.- Justamente, iba a terminar con ese comentario porque, en realidad, hemos venido 
en varias oportunidades a las distintas Comisiones del Parlamento a hablar sobre una serie de 
iniciativas vinculadas a patologías. 


Este es un fenómeno que se ha venido dando en buena parte del mundo y que, a nuestro 
juicio, no resulta efectivo desde el punto de vista de la política sanitaria y de la responsabilidad de sus 
autoridades. Me refiero a que, naturalmente, se ha promovido un conjunto de leyes vinculadas a los 
celíacos, a la obesidad, al asma -seguramente hay muchas más- con la intención de mejorar la 
realidad sanitaria, asistencial, social, etcétera, de los sectores de la población que están afectados por 
esas enfermedades; no obstante, si pensamos en términos de acumulación de patologías y, 
eventualmente, de acumulación de leyes que den cuenta de cómo se debe resolver cada una de ellas, 
creo que en lo que respecta a desarrollar una política de salud en términos poblacionales podríamos 
incurrir en determinadas imprudencias en cuanto, entre otras cosas, a jerarquizar cada una de esas 
patologías en función de la política sanitaria del país. Creo que sería algo bueno que la política 
sanitaria se parezca lo más posible a una política de Estado y logre el mayor consenso posible para 
identificar prioridades y los recursos necesarios para atenderlas; en definitiva, creo que se trata de que, 
como país pobre, jerarquicemos las diferentes opciones y analicemos qué es lo mejor que podemos 
hacer para actuar en los distintos casos. En ese sentido, recuerdo que sobre el tema de la diabetes y 
de la hipertensión, entre otras enfermedades, se han promovido, con la mejor intención de todas las 
partes, proyectos y anteproyectos que, de alguna manera, tratan de dar respuesta a esas patologías. 
Creemos que es conveniente -y así lo hemos manifestado cada vez que hemos tenido la oportunidad 
de hacerlo- que el Ministerio de Salud Pública, de acuerdo con sus responsabilidades, actúe con 
relación a cada una de esas patologías y rinda cuentas sobre qué es lo que se está haciendo al 
respecto, siempre en el marco de una política sanitaria global, de modo que las distintas coyunturas 
vinculadas al mayor o menor peso que cada una de las organizaciones de usuarios, de enfermos o 
familiares de enfermos tengan en los ámbitos legislativos, no oculten dicho marco global de política 
sanitaria. En principio, aspiraríamos a que al Ministerio de Salud Pública se le exija que haga lo que le 
corresponde, pero sin que se elaboren leyes sobre cada una de las patologías, de manera que no se 
generen desarmonías al momento de su abordaje, sin perjuicio de la importancia que estas tengan. 


SEÑOR AGUIRREZABALA.- Creo firmemente que es muy importante mantener la armonía en estos 
casos. Ahora bien; en lo que respecta a algunas enfermedades específicas, no veo en qué aspecto 
este programa puede conspirar contra esa armonía, ya que, básicamente crea un registro de las 
enfermedades raras. Podría decirse que, en realidad, el programa establece con rango legal lo mismo 
que nuestro invitado ha citado para el caso de las enfermedades congénitas, con la salvedad de que lo 
establece también para aquellas que, aunque no son congénitas, sí son raras. Ciertamente, repito, no 
veo en qué conspira este programa con lo que acabo de mencionar. 


Como dije hace un momento, estuve de ese lado, y sé que hay que ser muy cuidadoso en 
estos temas. Soy consciente de que si se empieza a cobrar al grito y se hace la ley de la gripe A y 
luego la ley de la gripe B, de la hepatitis A, de la diabetes, etcétera, puede generarse un gran 
problema, porque hay que conjugar todo eso con los recursos disponibles y distribuirlos en forma más 


o menos apropiada. Entonces, si bien reconozco para dónde va el señor Director, no veo en qué 
conspira este proyecto -que no refiere a una enfermedad específica, sino que simplemente crea un 
registro general- contra esa situación. Creo que en realidad el Ministerio ha ido tomando precauciones 
en ese sentido desde hace más de una Administración, por lo menos, y quizás no tuvo o no tiene la 
fuerza necesaria para hacer cumplir las normas, por algunos de los motivos que el propio Doctor Basso 
ha mencionado. Pero, en definitiva, me parece que este no es el caso de una ley específica para una 
enfermedad. 


Me gustaría que el Doctor Basso abundara en el tema, porque yo realmente tengo la duda de 
si es conveniente establecer por ley este tipo de cosas. 


SEÑOR BASSO..- En realidad, el Ministerio venía con una serie de dificultades muy serias en materia 
del cumplimiento de sus funciones esenciales como autoridad sanitaria, con un diseño propio del siglo 
XIX, una gran debilidad estructural y una incapacidad para cumplir sus mandatos legales. Es decir que, 
sin ocultar la importancia que tienen las leyes para poder desarrollar las políticas, si no hay un Estado 
moderno que esté en condiciones de hacerlas cumplir, tampoco podemos garantizar el efectivo 
desarrollo de los planes. En nuestro caso no teníamos inspectores ni teníamos el registro, ya no de los 
enfermos, sino de las instituciones; es más, el 50% de las instituciones privadas no estaban 
habilitadas, así como tampoco el 100% de las públicas. Y, obviamente, es una disposición típica y 
clásica de cualquier Ministerio hacer cumplir esas exigencias. Tampoco se sabía cuáles eran los 
recursos humanos que había en el país en el área de la salud ni había recursos de identificación de la 
tecnología. De manera que, en definitiva, venimos armando el Ministerio y tratando de que se pare de 
otra forma en el cumplimiento de sus funciones esenciales. En esa línea, entendemos que la 
instrumentación efectiva de estas políticas va muy en paralelo con las capacidades que debe tener un 
Estado, no gordo, pero sí moderno, eficiente y con un perfil estrictamente técnico; creemos que de esta 
manera se debe ir orientando su plan de acción. En ese sentido estamos trabajando en el área de la 
vigilancia epidemiológica, en el área del sistema de información y en el manejo de las estadísticas 
vitales. La idea es, en el marco de toda una reforma del Estado, buscar instrumentos que permitan 
utilizar racionalmente los recursos que desde hace mucho tiempo existen. Esto es algo que, con o sin 
ley, hay que hacer. Nosotros entendemos que estamos en condiciones de hacerlo y por lo tanto es 
responsabilidad del Ministerio pararse frente a ese tema. Por ejemplo, estamos abocados a que 
cualquier ciudadano, entrando en la página Web del Ministerio, pueda acceder a toda la información 
que sobre el tema salud desee, necesite o le interese y no tenga que hacer ninguna gestión puntual 
para saber cuántas personas tienen meningitis o cualquier otra enfermedad. Actualmente, si entran a la 
página Web del Ministerio, verán que se pueden obtener -tal como debe ser- los datos por 
departamento informando, a mes vencido, el número de casos de enfermedades de notificación 
obligatoria; si bien esto está en la tapa de libro, hubo que implementarlo. En ese sentido, sin perjuicio 
de atender las enfermedades infecciosas -que son las que más llaman la atención-, también estamos 
trabajando muy fuertemente en las enfermedades no transmisibles, que son las más complejas, 
involucran a una población mayor y se vinculan más con nuestros hábitos y costumbres, por lo que 
influyen notoriamente en la tasa de morbimortalidad del país. Dentro de este grupo aparece un 
conjunto de enfermedades de muy baja prevalencia, donde existe un gran porcentaje en el que todavía 
no hay una respuesta asistencial eficaz. A este respecto, lo primero que tiene que hacer un Ministerio 
es saber cuál es la realidad, estudiarla e informar a la población y a los directamente involucrados. 
Esto, reitero, es competencia de cualquier autoridad sanitaria; los Legisladores decidirán si, además, 
hay que establecerlo por ley. 


SEÑOR AGUIRREZABALA.- Me gustaría que se respondiera lo relativo a los cinco casos cada diez 
mil. 


SEÑOR BASSO.- En función de la amplitud con la que se maneje la definición de “enfermedad rara” o 
de “enfermedades de baja prevalencia”, varía la población a considerar de acuerdo con los diferentes 
estudios que se aplican. Inclusive, depende de los medios que los diferentes sistemas de salud tengan 
para identificar este tipo de enfermedades ya que, evidentemente, si no se buscan, no se encuentran. 
Es así que nos encontramos con fallecidos por causa desconocida, ya que estas patologías, de las que 
actualmente hay identificadas de 2.000 a 5.000, no son siempre evidentes. Seguramente, este número 
continuará creciendo, porque el desarrollo científico y técnico permite ir identificando nuevas entidades 
que antes pasaban inadvertidas. 


En realidad, la idea es que, con estos “screenings” -recientemente el Banco de Previsión 
Social incorporó una serie de equipamientos que permiten identificar, a tiempo real, determinadas 


patologías en el recién nacido-, se vayan identificando y clasificando estas enfermedades, buscando a 
la vez alternativas asistenciales que por lo menos mejoren la calidad de vida de los pacientes y de sus 
familiares. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Con respecto a la iniciativa que hemos presentado, debemos decir que, en 
realidad, somos portavoces de un conjunto de organizaciones y de médicos vinculados al tema que 
sienten la necesidad de que esto tenga, efectivamente, un rango legal. En tal sentido hemos trabajado 
en la formulación legal, basándonos en la legislación comparada. De allí surge esta definición basada 
en la prevalencia, y si bien la mayor parte de estas enfermedades -del orden del 80%, tal como lo 
establecen varios informes- puede tener origen genético, hay otros casos en los que influyen causas 
infecciosas -ya sean bacterianas o virales-, alérgicas, degenerativas, proliferativas, etcétera. 
Precisamente, esta definición pretende abarcar este conjunto de enfermedades que son las que 
muchas veces tienen menos atención, por las razones que aquí se han expuesto: hay otras urgencias, 
otras necesidades y problemas que el Ministerio y, en general el sistema de salud, debe atender en el 
Uruguay. Esto hace que, muchas veces, la gente tenga la impresión de que estos casos van quedando 
de lado, justamente, por su baja prevalencia. 


Entonces, a nuestro modo de ver, el hecho de que se establezca un rango legal, de alguna 
forma, refuerza lo que explicaba el Doctor Basso en cuanto a las ordenanzas, además de dar 
estabilidad en el tiempo. Además, la definición es un poco más amplia, ya que involucra a un conjunto 
mayor de situaciones y establece la obligatoriedad de la denuncia por vía legal. Esto último es 
importante, porque con las leyes que actualmente protegen el manejo de cierta información de tipo 
personal, podría quedar la duda respecto a si corresponde o no una comunicación de este tipo, que en 
este caso sería con un fin muy específico y con un manejo muy acotado de dicha información. A su 
vez, la creación de este registro -con la mayor solidez posible- implicaría la existencia de una especie 
de punto nodal o foco que permitiría que el Uruguay se incorporara a una red muy amplia de registros 
similares en el mundo, con los que podría intercambiar información y experiencia, así como acceder a 
informaciones muy valiosas para los médicos y para las personas que padecen este tipo de 
enfermedades. 


Por tanto, si bien podemos entender lo que explicaba el Doctor Basso en el sentido de que 
las urgencias o las dificultades en el Ministerio son muchas, también es verdad que tenemos el deber 
de intentar trasladar de la manera más racional posible la inquietud de este conjunto de ciudadanos. 


No estamos diciendo que, por ley, este tema se va a resolver de un día para el otro, sino que 
simplemente se trata de la creación de un registro. El señor Director General de Salud nos decía que, 
de todas maneras, se está avanzando en un camino similar, pero creemos que debe existir la 
obligatoriedad de tener un determinado programa para este tipo de enfermedades. En realidad, 
creemos que las dos cosas son compatibles, con la ventaja de que esto daría estabilidad en el tiempo y 
una amplitud mayor para contemplar todos aquellos casos que puedan incluirse dentro de la definición 
de carácter general, basada en la prevalencia de la enfermedad. 


Realmente, nos interesaba dejar en claro ante las autoridades cuál es el objetivo de esta 
iniciativa. Además, compartimos la idea de que no es posible establecer una ley para cualquier caso y 
frente a cualquier situación. Nos parece que este es un universo lo suficientemente amplio, de 
características muy peculiares, en el que se plantea algo muy concreto. No se trata de la creación de 
algo que pueda exceder totalmente las posibilidades del Ministerio de Salud Pública, ya que esto está 
muy en línea con lo que dicha Cartera estaba pensando. 


Por mi parte, no voy a extenderme más. A grandes rasgos, los mencionados son los 
conceptos generales que nos han motivado a impulsar esta iniciativa. 


SEÑORA XAVIER.- Simplemente, quiero decir que en la Comisión de Salud Pública hay dos proyectos 
relacionados con el tema -uno relacionado con la hipoacusia y otro referente a muerte súbita en el 
primer año de vida-, a los que se suma la presente iniciativa. Por tanto, creo que deberemos ver si 
existen puntos de coincidencia, a fin de no aprobar una serie de normas que, aunque no tuvieran 
elementos contradictorios entre sí, pudieran no confluir hacia algo común. Entonces, más allá de que 
cada Comisión continúe analizando cada proyecto, debo decir que me habría gustado que todos los 
temas hubieran estado en el ámbito de esta, a fin de estudiar esta cuestión en forma global. Quizás 
habría que celebrar alguna reunión en conjunto para poder tratar estos temas con mayor racionalidad 
desde el punto de vista legal. 


SEÑOR PRESIDENTE.- En la próxima sesión veremos qué es lo más conveniente, a fin de tomar la 
decisión que corresponda. 


Agradecemos al señor Director General de Salud su presencia en la tarde de hoy. 
Se levanta la sesión. 


(Así se hace. Es la hora 15 y 4 minutos) 


Linea del vie de náaina 
Montevideo, Uruguay. Poder Legislativo. 


